





















































HES0SO) en) Soins) infirmiers! ».! L’utilisation! des! conclusions! et! recommandations!





















la! rédaction! de! ce! travail! ainsi! que! pour! votre! engagement! et! votre! méthodologie!
rigoureuse. 
 
Merci! également!aux!autres!enseignants!qui! nous!ont!accompagnés! tout! au! long!de!
cette!formation. 
 
Nous! tenons! tout!particulièrement!à! remercier! Ibtissaime!pour! la! relecture!de!ce! long!
récit. 
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plusieurs! symptômes.! Leurs! conséquences! sont,! le! plus! souvent,! une! détérioration!
progressive!des!organes!notamment!aux!niveaux!pulmonaire!et!digestif.!La!FK!touche!





ce! qui! risque! de! réduire! l’état! de! santé! et! la! qualité! de! vie! de! ces! individus.! Pour!
l’infirmière,!il!faut!travailler!en!collaboration!avec!le!patient!atteint!de!FK,!pouvoir!le!guider!
et! l’accompagner! dans! ses! autosoins,! ceci! dans! le! but! de! favoriser! une! meilleure!
adhérence.!Par!conséquent,!la!théorie!du!«!Self>Care!Deficit!Nursing!Theory![SCDNT]!






Résultats! :! Les! études! sélectionnées! ont! permis! de! dégager! cinq! thèmes! principaux!
concernant!la!population!atteinte!de!FK!:!les!barrières!et!les!facilitateurs!aux!autosoins,!
l’adhérence!aux!autosoins,!les!différents!types!d’autosoins,!le!patient!expert!et!la!qualité!
de! vie.! Il! s’avère! que! les! personnes! atteintes! de!FK! identifient! plusieurs! barrières! et!
facilitateurs! qui! influencent! leur! adhérence! aux! autosoins.! Ainsi,! des! interventions!
infirmières!doivent!être!mises!en!place!pour!pouvoir!agir!sur!la!qualité!de!vie!du!patient.! 
!
Discussion! :!Les! recommandations!pour! la!pratique!ont!été!mises!en!avant!selon! les!
quatre!étapes!de!la!méthodologie!de!la!pratique!de!Dorothea!Orem.!Ainsi,!en!prenant!
compte! les! recommandations! telles! que! :! intégrer! de! la! famille! dans! l’éducation!
thérapeutique,!évaluer!l’adhérence!pour!rendre!le!patient!expert!à!l’aide!du!partenariat!


































































































































La! Fibrose!Kystique! [FK],! plus! communément! appelé! la!mucoviscidose,! est! une!














Par! la! suite,! le! chapitre! deux! détaille! l’état! des! connaissances! permettant! de!
contextualiser!et!de!comprendre! la!physiopathologie!de! la!FK.!Elle!met!en! lumière! la!




value! de! la! discipline! infirmière! à! travers! la! théorie! du! SCDNT! de! Dorothea! Orem!



































Sawicki,! 2017).! Les! personnes! atteintes! de! FK! sont! donc! prédisposées! à! rentrer! en!


















2014,!sachant!que! la!FK!touche!autant! les!hommes!que! les! femmes!(Swiss!Medical,!
2017).!
1.3.' Contexte'en'lien'avec'le'rôle'infirmier'
À! ce! jour,! n’ayant! pas! de! traitement! curatif,! le! but! pour! les! patients! atteints! de!
maladies! chroniques! est! d’améliorer! leur! qualité! de! vie! (HUG,! 2019).! Celle>ci! est!
influencée!par!l’intégration!sociale,!scolaire!et!professionnelle!de!la!personne,!mais!sera!








maladies! chroniques! a! été! recensée! à! 50%! (McGrady! &! Hommel,! 2013! cités! par!
Oddleifson!&!Sawicki,!2017).!D’après!ce!dernier!chiffre,!il!est!possible!de!supposer!que!
les! 50%! restants! sembleraient! être! non>adhérent.! Ainsi,! il! serait! intéressant! pour! la!
pratique!infirmière!de!s'interroger!des!raisons!de!cette!non>adhérence.!!
!
Dans! le!cadre!de! la!FK,! il!est!estimé!que! les! thérapies!basiques! recommandées!
quotidiennement!prennent!environ!2!heures!par!jour!à!réaliser!(Sawicki!&!al.,!2015,!p.!




les! traitements! semblent! devenir! un! fardeau! pour! les! patients! (Sawicki,! Sellers! &!

















symptômes! de! leur! maladie! leur! permet! de! vivre! pleinement,! et! ainsi! ne! pas! se!
tourmenter.!D’après!Hubert!(2011)!:!
Les!autosoins!concernent!les!tâches!que!la!personne!doit!entreprendre!pour!bien!
vivre! avec! une! ou! plusieurs! conditions! chroniques.! Ces! tâches! incluent! le!


























d’un! processus! permanent! intégré! dans! les! soins! et! centré! sur! le! patient.!








le! dessus! (George! &! al.,! 2010).! En! tant! qu’infirmier,! il! est! essentiel! d’avoir! une!






































qui! est! la! maladie! génétique! la! plus! commune! chez! les! caucasiens! (Faint,! Straton,!
Sticks,! Foster! &! Chultz,! 2016).! C’est! une! maladie! multisystémique! qui! touche!
principalement!les!poumons!et!le!pancréas.!Les!glandes!pancréatiques!et!pulmonaires!
produisent! une! surabondance! et! une! viscosité! anormale! de! mucus! qui! stagnent! et!
bloquent!les!conduits!pancréatiques!et!pulmonaires!(Wainsten,!2012,!pp.!622>623!{!Le!
Henaff,! 2012).! Ceci! engendre! une! inflammation! chronique! et! une! obstruction! des!













intestins.! Ceci! provoque! alors! des! carences,! des! risques! de! fractures! (os! moins!
minéralisés),!et!même!un! risque!de! retard!de!croissance.!Un!diabète!de! type!1!peut!
également!apparaître!(Le!Henaff,!2012,!p.!13).!!
!
Avec! la! population! vieillissante! de! personnes! atteintes! de! FK,! la! question! de! la!
fertilité!de!ces!individus!est!devenue!primordiale!en!vue!du!désir!d’enfants.!Ainsi,!selon!
Le!Henaff!(2012,!p.!13),!on!observe!chez!les!individus!atteints!de!FK!un!retard!pubertaire!
aussi!bien!chez! les! filles!que! les!garçons.!Cependant,!ceci!ne!signifie!pas!qu’ils!sont!
stériles! parce! que! leurs! organes! génitaux! fonctionnent.! Néanmoins,! les! hommes!






par! une! accumulation! d’ions! dans! les! glandes! sudoripares! (responsable! de! la!
transpiration)!et!ainsi!une!absorption!excessive!d’ions!sodiques!(Le!Henaff,!2012,!p.13).!!
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Les! symptômes! les! plus! courants! sont! l'occlusion! intestinale! du! nouveau>né,! le!
retard!d’évacuation!du!méconium,!l’ictère!dû!à!l’occlusion!des!voies!biliaires,!la!détresse!
respiratoire,! une! toux! avec! sécrétions! visqueuses,! des! troubles! gastro>intestinaux! et!








déficient,! un! seul! parent! a! transmis! le! gène! déficient,! il! est! alors! porteur! sain! de! la!









Selon! Ameli! (2017),! la! maladie! est! souvent! diagnostiquée! pendant! l’enfance,!
généralement!à!la!naissance,!dans!les!premiers!mois!de!vie,!ou!avant!6!ans!(il!existe!
également!des!formes!tardives,!plus!rares,!qui!sont!diagnostiquées!après!6!ans).!Il!y!a!
une! suspicion! de! FK! lorsque! le! patient! commence! à! présenter! des! symptômes!
caractéristiques!de!la!maladie!et/ou!lorsqu’il!y!a!des!antécédents!familiaux.!
D’après! les! HUG! (2019),! la! FK! bénéficie,! depuis! 2011,! d’un! dépistage! néonatal!
systématique!réalisé!sur!le!test!sanguin!de!Guthrie!qui!s’applique!à!tous!les!nouveau>
nés!à!4!jours!de!vie.!Le!dépistage!évalue!le!taux!sanguin!de!trypsine!immuno>réactive!
[TIR]! (protéine! qui! est! plus! abondante! en! cas! d’anomalie! pancréatique! in! utéro! et!
pendant!les!premiers!mois!de!vie)!et!la!quantité!de!mutations!CFTR!les!plus!fréquentes.!
Ce! test! permet! de! dépister! à! 95%! la! présence! ou! non! de!FK! (Centre! de!Référence!






•! Le! test!de!sueur,!qui!mesure! la! teneur!en!chlorure!dans! la!sueur! (positif!pour!
98%!des!sujets!atteints,!et!qui!peut!être!réalisé!dès!2!jours!de!vie).!!
•! Le!test!génétique!qui!détermine!s’il!y!a!un!défaut!dans!le!patrimoine!génétique!à!











La! FK! est! une! maladie! chronique! qui! nécessite! beaucoup! de! soins.! Des! soins!




les! médecins! spécialistes! (pédiatre,! pneumologue,! gastro>entérologue…),!
physiothérapeutes,! infirmiers,! diététiciens,! psychologues,! assistantes! sociales,!
généticiens,! biologistes! et! pharmaciens.! Ceci! implique! une! grande! coordination! et!
collaboration!afin!de!travailler!en!pluridisciplinarité!et!ainsi!permettre!au!patient!d’avoir!
une!prise!en!soins!la!plus!efficace!possible!et!adaptée!à!ses!besoins.!Ces!professionnels!














•! Des! inhalateurs! ou! nébulisateurs! pour! dégager! les! voies! respiratoires! (par!
exemple,!la!Dornase®!ou!la!solution!saline!hypertonique!inhalée)!(George!&!al.,!
2010!{!Faint!&!al.,!2016!{!Zanni,!Sembrano,!Du,!Marra!&!Bantang,!2014!{!Riekert,!
Eakin,! Bilderback,! Ridge! &! Marchalle,! 2014! {! Dziuban,! Saab>Abazeed,!
Chaudhry,!Streetman!&!Nasr,!2010)!























































se! base! sur! le! principe! de! «! faire) avec! ».) Ainsi,! dans! la! problématique! traitée,! le!
















avec! des! fonctions! biologiques,! sociales! et! symboliques! (p.! 55).! La! personne! a! des!
capacités,!des!aptitudes!et!le!pouvoir!de!décider!et!de!s’engager!dans!l’accomplissement!
de!ses!autosoins.!La!capacité!à!appliquer!et!gérer!les!soins!varient!selon!certains!critères!
basiques,! comme! par! exemple! l’âge,! l'expérience! de! vie,! l’état! de! santé,! les!
caractéristiques! socioculturelles! et! les! ressources! (Orem,! 1997! cité! par! Pepin! &! al.,!
2010,!p.!57).  
Dans! cette! problématique,! la! population! cible! est! la! personne! atteinte! de!FK! qui! est!
capable!d’accomplir! ses!autosoins!selon!ses! fonctions!biologiques,!mais,!qui! compte!
tenu!de!ses!fonctions!sociales!ne!les!accomplit!pas!pleinement.!En!effet,!il!est!difficile!





externes! comme! par! exemple,! la! famille! ou! les! amis,! qui! influenceraient! la! prise! de!
décision!de!la!personne!quant!à!l'autogestion!de!ses!soins.!La!théorie!explique!que!les!
éléments!de! l'environnement!peuvent!être! isolés,! identifiés,!décrits!et!que!certains!de!




Au! sein! du! sujet! traité,! l’environnement! est! considéré! comme! étant! le! domicile,! la!
communauté,! l’environnement!socioculturel!de! la!personne,!mais!également! les! lieux!
22!
qu’elle! fréquente,! tels!que!son! lieu!de!travail,!de! formation,!de! loisir,!cercle! familial!et!
social! (Orem,! 2001! cité! par! Pepin! &! al.,! 2010,! p.! 57).! En! effet,! l’environnement!








par! l’intégrité! du! développement! de! la! structure! et! du! fonctionnement! biologique! et!
mental!de!la!personne!».!La!santé!est!composée!de!plusieurs!fonctions,!telles!que!les!





la! maladie.! Ces! épisodes! assimilent! le! bien>être! malgré! des! altérations!
symptomatologiques!négatives,!ce!qui!peut!se! faire! ressentir!aux!niveaux!physiques,!





















la! pratique! infirmière.! Pour! la! problématique! concernée,! les! quatre! concepts! clés!














leur! traitement! est! trop! lourd! et! 60%! reconnaissent! que! leur! traitement! passe! en!






Agency! »! et! la! nécessité! des! autosoins! thérapeutiques.! Lorsque! les! besoins! en!
autosoins!thérapeutiques!surpassent!ceux!du!«!Self>Care!Agency!»,!un!déficit!dans!le!«!
Self>Care! »! apparaît! (Fawcett,! 2017,! p.! 191).! Au! sein! de! cette! problématique,! les!





















d’intervention! le! plus! adéquat! parmi! les! trois! suivants! :! totalement! compensatoire,!
partiellement!compensatoire!et!support/éducation. Il!est!possible!de!définir!le!système!
totalement! compensatoire! comme! la! méthode! d’agir! entièrement! pour! le! patient.! Le!
système!partiellement!compensatoire!est!de!réaliser!une!partie!des!autosoins!à!la!place!
du!patient!selon!ses!déficits!à!l’aide!d’interventions!infirmières.!Finalement,! le!support!
d’éducation! va! permettre! à! l’infirmier! d’apporter! des! conseils! et/ou! des! soins!
thérapeutiques! à! l’aide! d’un! support! théorique! et! ou! pratique! pour! que! la! personne!
puisse!réaliser!par!elle>même!ses!autosoins!(Alligood!&!Tomey,!2010). 
!
Ainsi,! ces! principes! sont! essentiels! afin! d’aider! les! personnes! atteintes! de! FK! à!
trouver! des! stratégies! pour! accomplir! ses! autosoins! dans! son! quotidien.! Chaque!
personne! a! besoin! de! soins,! pour! atteindre! un! état! de! bien>être! satisfaisant,! c’est!
pourquoi!les!autosoins!sont!essentiels!(Alligood,!2014).!Comme!le!mentionnent!George!
et!al.!(2010)!ainsi!que!Riekert!et!al.!(2014),!la!majorité!des!participants!relèvent!que!les!
















cibler! la! recherche! dans! les! bases! de! données! PubMed! (National! Center! for!
Biotechnology!Information![NCBI],!2018)!et!Cinahl!(EBSCO,!2018).!Ces!mots!clés!ont!



























































































































































































systématiques!(Level!I).!Puis,!en!descendant! les!paliers!de! la!pyramide,! le!niveau!de!
preuve!des!résultats!devient!plus!faible.!De!plus,!dans!un!même!devis,!il!y!a!plusieurs!

















II! pour! une! question! thérapeutique,! une! étude! se! localise! dans! le! Level! II! pour! une!
question! de! pronostic,! deux! études! se! situent! dans! le! Level! II! pour! une! question!
descriptive,!et!cinq!études!se!rangent!dans!le!Level!II!pour!une!question!de!perception.!!
Toutes! les! études! sélectionnées! se! trouvent! ainsi! dans! le! Level! II! de! leurs! devis!
respectifs! et! donc! dans! le! niveau! le! plus! supérieur! avant! d’atteindre! les! revues!
systématiques.! 
Néanmoins,! la! plupart! des! études! se! trouvent! dans! le! Level! II! de! la! question! de!
perception,!qui!est!le!plus!faible!niveau!dans!la!hiérarchie!des!connaissances!par!rapport!
aux!autres!paliers!et!qui,! traitent!de!questions!qualitatives.!Dans! le! sujet!de! la!FK,! il!
semble!que!peu!d’études!ont!été!effectuées!à!ce!jour.!Lorsque!des!études!traitent!d’un!
nouveau! sujet,! les! recherches! débutent! souvent! par! des! études! descriptives! afin!




patients! atteints! de! FK! (programme! [REACT]! :! «! Re>education! of! Airway! Clearence!
Techniques!»)!sous!forme!d’essai!contrôlé!randomisé!et!réévalue!périodiquement!son!
















Finalement,! l’étude! de! George! et! al.! (2010),! répertorie! les! obstacles! et! les!
facilitateurs!aux!autosoins!documentés!par!rapport!aux!récits!des!patients.!Cela!rejoint!
Dziuban! et! al.! (2010),! qui! ont! pour! but! d’identifier! les! obstacles! à! l’observance! du!
traitement!médicamenteux!chez!les!adolescents!atteints!de!FK.!Cependant,!l’échantillon!
récolté! dans! la! même! clinique,! les! résultats! peuvent! ne! pas! être! représentatif! à! la!
population!FK,!car!ces!derniers!ont!reçu!en!générale!les!mêmes!informations!concernant!
l’importance! du! traitement! et! pour! leurs! prises! en! soin.! De! plus,! l’étude! de! Hogan,!
Bonney,!Brien,!Karamy!et!Aslani!(2015),!explore!les!expériences!vécues!de!patients!FK!
lors!de!leur!prise!médicamenteuse!et!identifie!les!facteurs!de!l’adhérence!et!de!la!non>
adhérence.! Ainsi,! il! n’y! a! aucune! intervention! faite! pour! améliorer! l’observance.! Les!
résultats!ne!peuvent!pas!être!généralisés!à!la!population!et!la!sélection!de!l’échantillon!
n’est!pas!très!grande.!Pour!finir,!MacDonald,!Irvine!et!Coulter!Smith!(2015)!ont!pour!but!
d’explorer! la! relation! entre! le! patient! expert! et! les! professionnels! de! la! santé! pour!





















probabilité! qu’une! personne! suive! un! plan! de! soin! prescrit! (George!&! al.,! 2010).! Au!
contraire,! un! facilitateur! est! tout! évènement! perceptible! par! la! personne! comme!
augmentant!ses!chances!de!suivre!le!plan!de!soin!prescrit!(George!&!al.,!2010). Dans!
ces!deux!catégories,! il!est!possible!de!discerner!des!barrières!ou!des! facilitateurs!de!
différentes! natures! tels! que! :! environnementaux,! socio>économiques,! personnels! ou!





de! par! son! comportement! les! recommandations! complètes! du! personnel! soignant!
concernant!son!programme!thérapeutique!et!est!acteur!de!sa!prise!en!soins!notamment!





En! effet,! une! personne! atteinte! d'une! affection! de! longue! durée! acquiert! des!
connaissances! et! des! compétences! sur! sa! pathologie,! ses! traitements,! leurs!
administrations!et!leurs!effets!secondaires!(MacDonald!&!al.,!2015).!C’est!pourquoi,!les!
connaissances!et!les!compétences!de!ce!dernier!sont!donc!valorisées!et!utilisées!pour!
assurer! la!continuité!de! la!prise!en!soins!en!partenariat!avec! les!professionnels!de! la!
santé!et!ainsi!favoriser!sa!qualité!de!vie.!
La! qualité! de! vie! peut! être! définie,! selon! l’OMS! (1994! cité! par! Psychomedia,! 2016),!
comme!étant!:!
La!perception!qu’a!un!individu!de!sa!place!dans!l’existence,!dans!le!contexte!de!






































! ! ! ! ! ! ! ! ! !
Population!
Enfants! ! ! ! ! ! ! ! ! !
Adolescents! ! ! ! ! ! ! ! ! !
Jeunes!adultes! ! ! ! ! ! ! ! ! !
Adultes! ! ! ! ! ! ! ! ! !




SocioTéconomiques! ! ! ! ! ! ! ! ! !
Environnementaux! ! ! ! ! ! ! ! ! !
Personnels! ! ! ! ! ! ! ! ! !
Professionnels! ! ! ! ! ! ! ! ! !
Adhérence!
aux!autosoins!
Intervient!sur!l’adhérence! ! ! ! ! ! ! ! ! !
Evalue!les!facteurs!qui!influencent!
l’adhérence! ! ! ! ! ! ! ! ! !
Evalue!l’adhérence! ! ! ! ! ! ! ! ! !
Types!
d’autosoins!
ACT! ! ! ! ! ! ! ! ! !
Traitements!médicamenteux! ! ! ! ! ! ! ! ! !
Inhalations! ! ! ! ! ! ! ! ! !
Nébulisations! ! ! ! ! ! ! ! ! !
Patient!expert!
Connaissances!sur!la!pathologie! ! ! ! ! ! ! ! ! !
Connaissances!sur!les!traitements!/!
autosoins! ! ! ! ! ! ! ! ! !
Connaissance!de!soi!/!Stratégies!
d’adaptations! ! ! ! ! ! ! ! ! !
Qualité!de!vie!
Sociale! ! ! ! ! ! ! ! ! !
Liée!à!la!santé! ! ! ! ! ! ! ! ! !




Les! barrières! et! les! facilitateurs! aux! autosoins! sont! des! thèmes! récurrents! qui!










al.,! 2008! Q! Dziuban! &! al.,! 2010).! De! plus,! le! fait! d’avoir! des! demandes! sociales! ou!
professionnelles!ou!encore!d’avoir!envie!de!faire!d’autres!activités!que!leurs!traitements!














routine,! le! soutien!et! les!encouragements!des!membres!de! la! famille!et!des!amis,! la!
perception!d’un!bénéfice!lié!au!traitement!et!donc!une!meilleure!santé!qui!permet!de!«!
vivre!une!vie!normale!»! (George!&!al.,!2010! Q!MacDonald!&!al.,!2015! Q!Hogan!&!al.,!
2015). George! et! al.! (2010)! citent! également! le! fait! d’avoir! un! rendezYvous! fixé!
prochainement! ou! régulièrement! à! la! clinique! comme! un! facilitateur! à! réaliser! ses!
autosoins.!En!effet,!les!personnes!sembleraient!se!sentir!sous!pression!de!montrer!des!




bons! résultats! à! leur! clinicien! et! ainsi! réalisent! plus! facilement! leurs! autosoins.! On!
retrouve!également! les! récompenses!et! la!culpabilité!comme! forte!motivation!pour! la!
réalisation! des! autosoins.! Cependant,! ces! deux! derniers! points! peuvent! être! perçus!










selon! MacDonald! et! al.! (2015),! comme! par! exemple! négocier! pour! faire! moins! de!
traitements!s’ils!font!plus!d’exercice!physique!«!parce!que!vous![…]!au!lieu!de!sept!jours!
par!semaine!sur!le!nébuliseur,!vous!en!faites!cinq!car!vous!faites!du!sport!»!(MacDonald!
&! al.,! 2015,! p.! 3531).! Les! autres! barrières! et! facilitateurs! sont! retrouvés! chez! les!
adolescents!ainsi!que!les!chez!les!adultes. 
! 
Ainsi,! il! est! possible! de! dire! que! ces! barrières! et! facilitateurs! influencent! sur!
l’adhérence!aux!autosoins!des!personnes!atteintes!de!FK!et!sont!des!raisons!possibles!
à!l’adhérence!ou!la!nonYadhérence!aux!thérapies!associées!à!la!FK.!Cependant,!il!est!




sur! la! pratique! correcte! des! techniques! de! dégagement! des! voies! respiratoires.! Ils!
estiment!que!le!patient!est!adhérent!uniquement!s’il!pratique!correctement!l’ACT!avec!

















Par!ailleurs,! les!chercheurs!Dziuban!et!al.! (2010),!mentionnent!que! le! faible! taux!
d’observance! aux! traitements! est! un! problème! courant! que! rencontrent! les!
professionnels! de! santé.! Les! résultats! de! l’étude! mettent! en! évidence! que! l’âge! du!
patient! agit! également! sur! le! niveau! d’adhérence.! Les! auteurs! pensent! qu’avoir! des!
cycles!de!traitements!courts,!amélioreraient!le!taux!d’adhérence!puisqu’ils!nécessitent!
moins! de! temps.! Ils! expliquent! également! que! d’autres! recherches! ont! permis! de!
démontrer!que! les!médecins!discutaient!d’adhérence!avec! leurs!patients!uniquement!
lorsqu’ils!présentent!une!baisse!de!leur!état!général. 












un! simple! comprimé! ou! inhaler! un!médicament! est! plus! simple! que! de! pratiquer! un!









par! exemple! la! présence! d’effets! secondaires! et/ou! indésirables! des! traitements!
nébulisés! ou! encore! la! difficulté! à! trouver! un! équilibre! entre! la! vie! sociale! et!




pouvaient! volontairement! être! nonYadhérents! afin! de! pouvoir! vivre! leurs! vies! plus!
librement.!De!plus,!la!procuration!des!médicaments!nébulisés!est!plus!difficile,!car!les!
patients! doivent! aller! les! chercher! eux! même! et! uniquement! dans! une! pharmacie!
hospitalière,!ce!qui!leur!demande!un!déplacement!et!du!temps!(p.!89). 
! 
Finalement,! selon! Sawicki! et! al.! (2008),! la! durée! estimée! par! jour! pour!
l’administration!des!traitements!est!d’une!moyenne!de!1!heure!48!minutes,!ce!qui!est!




(p=0,04)!(p.!93).!Par!conséquent,! le! temps!de!réalisation!des!traitements!ainsi!que! la!








avec! une!moyenne! de! 41!minutes/jour! pour! un! traitement! nébulisé,! 29!minutes/jour!
minimum! pour! la! pratique! des! exercices! de! dégagements! des! voies! respiratoires!
(Sawicki! &! al.,! 2008,! p.! 93).! Ils! citent! également! que! l’observance! des! traitements!
antibiotiques!est!la!plus!élevée!(80Y95%),!modérée!pour!les!traitements!nébulisés!ainsi!
que! les! enzymes! pancréatiques! (65Y80%)! et! faible! pour! les! vitamines,! les! régimes!
alimentaires!et! les!exercices!physiques!(40Y55%)!(Sawicki!&!al.,!2008,!pp.!91Y92).!La!







Cela! rejoint!Hogan! et! al.! (2015),! dont! l’étude! traite! uniquement! de! la! charge! de!
traitement!qu’engendrent!les!médicaments!sous!forme!de!nébuliseur.!Les!résultats!de!
l’étude!démontrent!que!les!patients!sont!moins!adhérents!aux!traitements!nébulisés!à!
cause! de! la! complexité! de! leur! administration,! de! la! durée! qu’ils! nécessitent,! de!
l’impossibilité!de!transporter!le!matériel!et!du!temps!d'entretien!de!l’appareil.!D’après!la!
conclusion! de! la! recherche,! les! patients! sont! moins! adhérents! aux! traitements! par!
nébulisation!à!cause!du!temps!nécessaire!à!son!administration,!ainsi!l’observance!des!
traitements!nébulisés!chez!les!patients!adultes!âgés!entre!22!et!45!ans!est!de!31!à!70%!
(Briesacher! &! al.,! 2011,! et! Burrows!&! al.,! 2002! cités! par!Hogan!&! al.,! 2015,! p.! 87).!
Pratiquer!les!traitements!par!nébulisations!est!un!des!soins!les!plus!fatiguant!et!épuisant,!
ainsi!les!patients!estiment!à!2!heures!le!temps!pour!s’administrer!un!traitement!nébulisé,!
à! raison! de! 1! heure! le!matin! et! 1! heure! le! soir! en! incluant! l’installation! du!matériel,!
l’administration!du!traitement!et!le!nettoyage!de!l’appareil!(Hogan!&!al.,!2015,!p.!89). 
Cependant,! les! traitements! nébulisés! font! partis! des! traitements! qui! procurent! de!
nombreux!avantages!aux!patients.!Notamment,!ils!leur!permettent!de!maintenir!un!état!









al.,! 2016,! p.! 492).! Malgré! ce! résultat,! lorsque! les! domaines! de! connaissances! sont!
analysés!individuellement,!les!résultats!montrent!que!les!connaissances!pulmonaires!de!
l’adolescent!sont!corrélées!avec! la!prise!de! la!solution!saline!hypertonique! (r2=0,32! Q!
p=0,048)! (p.! 490). Ainsi,! ils! émettent! l’hypothèse! que! les! patients! se! tournent!

















pharmacologique,! mais! des! techniques! de! dégagement! respiratoire,! les! patients!
peuvent! penser! qu’il! n’est! pas! nécessaire! de! les! intégrer! dans! leurs! plans! de! soins.!
D’ailleurs,!l’étude!de!Sawicki!et!al.!(2008)!démontre!que!de!réaliser!au!minimum!deux!






pour! le! pratiquer.! Ainsi,! l’étude! cherche! des! stratégies! qui! visent! l’amélioration! des!
techniques!d’ACT,!afin!d’améliorer!les!fonctions!pulmonaires!des!patients!atteints!de!FK. 
! 
Lorsqu’une!maladie! chronique,! telle! que! la! FK,! apparaît! dans! le! quotidien! d’une!
personne,!une!association!se!fait!souvent!avec!le!terme!«!patient!expert!».!En!effet,!la!








des!bonnes!connaissances!sur!sa!pathologie!et! ses! traitements!ce!qui! influence!son!
adhérence. 
En!effet,!l’étude!de!Faint!et!al.!(2016)!démontre!que,!plus!les!connaissances!des!parents!
augmentent,! plus! les! connaissances! de! leurs! adolescents! sont! élevées! (r2=0,21! Q!
39!
p<0,001)!(p.!490).!De!plus,! les!connaissances!des!adolescents!augmentent!avec!leur!









de!71%!(p<0,001)! (p.!453).!Ces! résultats!démontrent!ainsi!que,!pour! les!plus! jeunes!
d’entre!eux,!leur!réel!ressenti!était!en!corrélation!avec!leur!réel!état!de!santé!général,!
















quotidien! en! prenant! parfois! des! risques.! L’équilibre! entre! leur! vie!
sociale/professionnelle!et! leur!santé!est! l’une!des!raisons!évoquées.!En!effet,!d’après!
cette! même! étude,! 7,8%! déclarent! que! les! obligations! envers! la! famille! et! les! amis!
l'emportaient! parfois! sur! le! risque! d’infection! perçu! et! qu’ils! privilégient! le! risque! afin!
d’avoir!une!vie!sociale!(Bowmer!&!al.,!2016,!p.!149). 
Finalement,! en! s’attardant! sur! les! chiffres! de! Zanni! et! al.! (2014),! les! résultats!
montrent!que!53%!(44/83)!des!patients!sont!nonYadhérents!(p.!54).!Ainsi,!il!est!possible!
de! s'interroger! sur! le! terme! de! patient! expert,! s’ils! le! sont! vraiment! et! à! quel! niveau!
d’expertise. Selon!l’étude!de!MacDonald!et!al.!(2015),!certains!facilitateurs!au!partenariat!
40!
peuvent!être!décelés.!En!effet,! il!en! ressort!que! le!patient!expert!est! influencé!par! le!









Le! but! principal! de! l’adhérence! aux! autosoins! et! du! partenariat! avec! les!
professionnels!de! la!santé!est!de!promouvoir! la!qualité!de!vie!personnelle!de!chaque!
individu.!En!effet,!l’adhérence!aux!soins!et!de!la!qualité!de!vie!sont!deux!composantes!







de! compromis! afin! de!maintenir! un! équilibre! confortable! entre! leur! santé! et! leur! vie.!
Cependant,!32!personnes!disent!négliger! le!risque!infectieux!en!priorisant! le!plaisir!et!
l’amusement!comme!principale!préoccupation,!ce!qui!augmente,!pour!eux,!leur!qualité!
de!vie! (Bowmer!&!al.,! 2016,!p.! 148).!D’ailleurs,! selon!Dziuban!et!al.! (2010),! certains!
patients! expriment! le! fait! que! de! suivre! leurs! traitements! réduit! leur! liberté! de! vivre!
(p=0,002)!(p.!454). 
Néanmoins,! selon! Hogan! et! al.! (2015),! une! grande! partie! des! participants! sont!
conscients! de! l’importance! de! leurs! traitements! pour! ainsi! éviter! les! conséquences!
néfastes!:!«!C’est!quelque!chose!que!vous!devez!faire.!Si!vous!ne!le!faites!pas,!il!y!a!















nationale! respective! de! 91%! à! 94%! (p=0,029)! (Zanni! &! al.,! 2014,! p.! 54).! Cette!
amélioration!de!la!FEV1%!pourrait!donc!être!le!fruit!d’une!meilleure!adhérence!dans!une!






En!effet,! les!connaissances!des!adolescents!augmentent!avec! leur!âge!et! l’écart!des!
connaissances!entre! l’adolescent!et! leur!parent!diminue! lorsque! l’âge!de! l’adolescent!
augmente! (p.! 492).! Plus! les! connaissances! des! parents! augmentent,! plus! les!





























































































Méthode(:(Après! l’observation!de!plusieurs!consultations!entre!professionnels!et!patients,!une!sélection!a!été! faite!pour!permettre!des!entretiens! individuels!semiD
structurés,!pendant!une!durée!de!3!mois.!Les!entretiens!ont!été!enregistrés.(Les!enregistrements!ont!été!transcrits!par!le!chercheur!et!un!assistant!et!importés!dans!la!
version!9.2!de!NVIVO!(QSR!2012).!«!Framework!»!est!un!processus!d'analyse!qualitative!de!données!en!cinq!étapes!permettant!d’encadrer! l’analyse!:! le!codage,!










































































































































































Un!algorithme!a!été!développé!par! les!chercheurs!et!détermine!si! le!patient!est!adhérent!ou!nonDadhérent!et!s’il! réalise!ses!soins!correctement!selon! la! technique!
recommandée.!Une!réévaluation!périodique!de!l’adhérence!à!1!ou!2D3!mois!est!réalisée!(à!1!mois!si!le!patient!est!adhérent!et!utilise!la!technique!correcte!sinon!à!2D3!
mois).!L’évaluation!de!l’efficacité!de!l’intervention!est!réalisée!grâce!au!résultat!du!score!de!FEV1%.!!











































































3.! Les! facteurs! pouvant! conduire! à! la! nonDobservance! :! la! nébulisation! prend! beaucoup! de! temps! `! TTT! chronophage! `! les! effets! secondaires! `! emballages! de!
médicaments!sont!difficiles!à!ouvrir!`!exigences!professionnelles!et!sociales!`!les!oublis!`!certains!médicaments!sont!moins!prioritaires!que!d’autres!`!l’accès!difficile!aux!


















































annuelle.!55%!utilisent! régulièrement!des!stratégies!comportementales!pour! favoriser! l’observance!en!aidant! les!patients!à!planifier! le! temps!de!prise!des!TTT!en!
fonction!de!leur!routine!quotidienne.!51%!suggèrent!des!stratégies!afin!de!ne!pas!oublier!la!prise!des!médicaments.!42%!conseillent!et!recommandent!aux!patients!
d’utiliser!des!systèmes!de!rappel.!La!proposition!d’un!apprentissage!d’une!intervention!ciblée!sur!l’observance!a!diminué!considérablement!passant!de!64%!à!31%!























































(49%),! azithromycine! (47%),! stéroïdes! inhalés! (36%),!ATB!oraux! (35%),! stéroïdes!nasaux! (33%),! solution! saline! hypertonique! (30%),! antihistaminiques! (29%),! et!
tobramycine!inhalée!(29%).!Certains!répondants!ont!indiqué!qu’ils!prenaient!normalement!certains!médicaments,!mais!qu’ils!ne!les!avaient!pas!pris!le!jour!précédent!


























































































autant! les! personnes! atteintes! de! FK! que! les! professionnels! de! la! santé! qui! les!
















qui! vont! influencer! ses!besoins!et! ses!capacités!en!autosoins.! Ils! sont! composés!de!
:!!l’âge,!du!sexe,!du!statut!de!développement,!de!l’état!de!santé,!des!habitudes!de!vie,!
des! facteurs! liés! au! système! de! santé,! des! facteurs! liés! au! système! familial,! de!
l’environnement! socioEculturel,! des! ressources! et! des! facteurs! environnementaux!
externes!(Alligood,!2014,!p.!247).!Par!exemple,!pour!la!FK,!il!n’est!pas!conseillé!pour!les!
soignants! d’approcher! un! enfant! atteint! de! cette!maladie! de! la!même!manière! qu’un!
adulte.!Effectivement,!ils!n’auront!pas!les!mêmes!besoins.!Un!enfant!sera!probablement!
accompagné! de! ses! parents,! un! adulte! aura! des! nécessités! liées! à! sa! situation!
professionnelle!ou!ses!études. 
L’objectif!de!cette!étape!est!ainsi!de!récolter!assez!d’informations!pour!pouvoir!établir!


















Dans! les! études! (Dziuban! &! al.,! 2010! b! George! &! al.,! 2010! b! Hogan! &! al.,! 2015! b!
MacDonald!&!al.,!2015!b!Sawicki!&!al.,!2008!b!Zanni!&!al.,!2014),!les!personnes!atteintes!




La! deuxième! partie! se! prénommant! «! Precriptive! Operation! »,! est! l’étape! sur!









































à! son! autoEadhérence,! permettrait! d’évaluer! son! adhérence! réelle.! Effectivement,! le!
patient!peut!parfois!se!percevoir!différemment!de!ce!qu’il!est!vraiment!et!le!soignant!peut!
également! l’entrevoir! autrement.! La! personne! atteinte! de! FK! peut! ainsi! se! sentir!
adhérente,! avoir! l’impression! de! réaliser! correctement! ses! autosoins! et! être! en!
adéquation!avec!son!mode!de!vie!alors!que!le!soignant!à!l’impression!qu’elle!n’est!pas!
assez! adhérente.! À! savoir! que,! dans! l’étude! de! Dziuban! et! al.! (2010),! les! auteurs!
relèvent!le!fait!que!les!adolescents!surestiment!parfois!leur!état!de!santé!par!rapport!à!
leur!capacité!pulmonaire!(p.!453).!Ainsi,!le!but!de!cette!évaluation!serait!de!confronter!
les! deux! points! de! vue! et! de! répertorier! objectivement! dans! le! dossier! de! soin! cet!
entretien.!Chaque!soignant!serait!donc!au!courant!du!ressenti!du!patient,!ses!objectifs!
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Pour! diminuer! cette! disparité! de! point! de! vue! soignantEsoigné,! il! est! judicieux!
d’utiliser!une!échelle!qui!évalue!la!relation!thérapeutique!comme!par!exemple!l’échelle!
[STAR]! «! Scale! To! Assess! Therapeutic! Relationships! in! Community! Mental! Health!
Care!»!(voir!Annexe!4)!développée!par!McGuireESnieckus,!McCabe,!Katty,!Hansson!et!




et! d’un! questionnaire! spécifique! au! patient! («! STAREP! »,! p.! 91).! CelleEci! comporte!
respectivement!12!items!qui!évaluent!3!sousEthèmes!chacun!:!la!collaboration!positive!
et!la!contribution!positive!du!clinicien,!chacun!se!trouvant!dans!les!deux!questionnaires,!
et! la! contribution! négative! du! clinicien! dans! la! version! «! patient! »,! et! les! difficultés!
émotionnelles,!dans!la!version!«!clinicien!». 
Les! résultats! font! ressortir! les!difficultés!dans! la! relation! thérapeutique!dans! les!deux!




pour!mesurer! l’adhérence!et! les!déficits!qui!y!sont! liés.!Selon!l’étude!de!Riekert!et!al.!
(2014),! les!professionnels!de! la!santé!sont!plus!susceptibles!d’utiliser!des!approches!
subjectives! tel!que! les!questionnements!des!patients!sur! leur! ressenti!et! l’impression!






















Dans!ce!contexte,! il!serait!possible!de!se!pencher!sur!quatre! interventions! infirmières!




rendezEvous! plus! rapprochés! avec! les! différents! professionnels! de! la! santé,! seraient!
favorable!pour!augmenter!l’adhérence.!Il!semble,!en!effet,!intéressant!de!mettre!en!place!
ce! type! d’intervention.! En! ayant! des! rendezEvous! plus! rapprochés,! les! personnes!
n’auraient!pas! le! temps!de!développer!des!comportements!néfastes!à! long! terme,!et!
ainsi! le!risque!de!nonEadhérence!diminuerait.!Le!fait!de!rencontrer!ponctuellement!les!
infirmiers,! augmente! la!motivation! des! patients! à! réaliser! leurs! autosoins.! D’ailleurs,!
selon!Riekert!et!al.!(2014),!attendre!que!les!personnes!aient!des!problèmes!de!santé!
peut!conduire!à!une!interaction!conflictuelle!plutôt!que!collaborative!laissant!la!personne!
atteinte! de! FK! se! sentir! jugée! et! défensive.!Quel! que! soit! le! niveau! d’adhérence! du!
patient,!il!est!essentiel!que!les!équipes!de!soins!de!FK!abordent!les!conversations!de!
manière! collaborative! et! avec! empathie! pour! maintenir! une! relation! thérapeutique!
positive!(Riekert!&!al.,!2014,!p.!146).!Cependant,!il!faut!s’adapter!aux!besoins!individuels!
de! chaque! patient.! Certains! d’entreEeux,! pourraient! ressentir! le! besoin! d’avoir! des!
rendezEvous!tous!les!mois,!alors!que!d’autres,!n’éprouvent!pas!cette!envie.!Ils!préfèrent!
peutEêtre!avoir!une!consultation!uniquement!une!fois!par!an.!De!plus,!cette!nécessité!
doit! être! réévaluée! ponctuellement! et! individuellement! selon! l’état! de! santé! de! la!
personne!et!de!son!adhérence.!Selon!Riekert!et!al.!(2014),!un!plan!de!soin!personnalisé!
prend!plus!de!temps,!mais!s'avèrent!être!plus!efficace.!!
Néanmoins,! pour! que! l’adhérence! soit! optimale,! l’intervalle! entre! deux! contrôles!









temps,! l’ETP! pourrait! être! une! stratégie! qui! permettrait! de! pallier! au! manque! de!
connaissances! potentiel! du! patient! et! d’adapter! les! pratiques! d’administration! et! de!
réalisation!des!divers!autosoins.!Dans! l’étude!de!Zanni!et!al.! (2014),! les!pratiques!de!
l’ACT!sont!réévaluées!et!réajustées!afin!d’offrir!une!efficacité!optimale.!Effectivement,!il!





De!plus,! il!serait!peutEêtre!avantageux!de!former!une!équipe!spécialisée!sur! la!FK,! le!
suivi!de!l’adhérence!et!de!l’ETP,!que!ce!soit!en!ambulatoire!ou!à!domicile,!qui!assurerait!















Troisièmement,! afin! d’assurer! un! suivi! de! qualité,! même! à! distance! du! patient,!
Riekert!et!al.!(2014),!relèvent!le!fait!que,!les!soignants!peuvent!envoyer!des!eEmails!ou!
contacter!la!personne!atteinte!de!FK!par!téléphone!pour!garder!une!meilleure!relation!
thérapeutique!et! ainsi! identifier! plus! rapidement! s’il! y! a!un! risque!de!nonEadhérence.!
Cependant,! il!est! intéressant!de!noter!que,!dans!cette!étude,! les!professionnels!de! la!
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soutien! de! l’entourage! permettrait! une! meilleure! adhérence.! En! effet,! lorsque! le!
partenaire,!parent!ou!proche!de!la!personne!atteinte!de!FK!est!inclue!dans!les!autosoins,!
les! patients! seraient! plus! motivés! à! réaliser! ces! derniers.! C’est! pourquoi,! il! serait!
intéressant!pour!les!professionnels!de!la!santé,!plus!particulièrement!les!infirmiers,!de!
travailler!en!partenariat!avec! la!structure! familiale!afin!de! les! inclure!dans! la!prise!en!
soin,!et!ainsi!promouvoir!l’adhérence.!De!cette!façon,!les!soignants!doivent!prendre!en!
compte! le!contexte!social!et! familial!de! la!personne!atteinte!de!FK!pour!considérer! la!



















serait! pertinent! de! travailler! en! partenariat! avec! les! industries! pharmaceutiques! pour!
créer!des!traitements!plus!faciles!d’emplois,!et!notamment,!d’élaborer!des!dispositifs!qui!





difficultés! rapportées!par! les!patients!quant!à! l’utilisation!des! traitements!nébulisés!et!
s’investir!dans!les!recherches!de!ce!genre. 
De!plus,! l’étude!d’Hogan!et! al.! (2015)! démontre! que! l’accessibilité! aux!médicaments!
nébulisés!à!un!impact!sur!l’adhérence.!En!effet,!certains!médicaments!sont!uniquement!










Ainsi,! dans! le! cadre! de! la! FK,! il! est! important! de! réévaluer! ponctuellement! si!
l’adhérence!aux!traitements!est!encore!présente!et!si!ces!derniers!sont!encore!efficaces.!!
Par! exemple,! le! fait! d’avoir! des! rendezEvous! mensuels! rapprochés,! à! court! terme!
pendant! 1! à! 2! ans,! pourrait! favoriser! l’installation! d’une! routine,! comme! l’indiquent!










celleEci! comme! active! dans! sa! prise! en! soin! thérapeutique.! Il! se! peut! que! dans! la!
pratique,!une!approche!de!ce!genre,!puisse!favoriser!l’intégration!du!patient!dans!le!plan!
de!soin.!L’identification!de!ses!besoins,!ses!ressources!et!ses!capacités!optimisent! le!
partenariat.! Dans! l’étude! de! MacDonald! et! al.! (2015),! les! auteurs! indiquent! qu’une!
59!









Les! infirmiers! qui! pratiquent! à! l’aide! de! la! théorie! d’Orem!peuvent! identifier! plus!
facilement!les!lacunes!des!personnes!et!savoir!ce!que!signifie!l’adhérence!pour!eux!(le!
but,! l’impact!et! les!conséquences).!De!plus,! ils!évalueraient! l’efficacité!des!autosoins!
(comment!ils!les!réalisent!?!à!quelle!fréquence!?!quelle!intensité!?!combien!de!temps!
cela!leur!prend!?!etc.)!aux!travers!de!leurs!besoins!(plan!de!soins!personnalisé),!de!leurs!
ressentis! et! de! leurs! choix! (accord,! pas! d’accord).! Un! infirmier! prenant! en! soin! une!
personne!atteinte!de!FK!et!qui!pratique!à!l’aide!du!SCDNT!(Orem,!2001!cité!par!Alligood,!
2014)!devra!prendre!en!considération!les!quatre!concepts!centraux!de!cette!théorie.!En!
effet,! le!«!SelfECare!»,!«!SelfECare!Agency!»,! le!«!SelfECare!Deficit!»!et! le!«!Nursing!
Agency! »! (Alligood! &! Tomey,! 2010,! p.! 57)! permettent! de! réaliser! un! plan! de! soin!
personnalisé!et!individualisé.!!
En!outre,!ces!derniers!pratiquent!les!soins!avec!le!patient!pour!voir!s’il!a!besoin!d’aide!
et! de! s’assurer! que! tous! les! éléments! sont! acquis! lors! de! l’apprentissage.! Ils!
interviennent,! dans! un! deuxième! temps,! en! comblant! le! déficit! en! autosoins! en!







À!ce! jour,! la!pratique! infirmière!s’oriente!de!plus!en!plus!vers!une!prise!en!soins!
selon! le!paradigme!transformatif!(Pepin!&!al.,!2010).!Ce!dernier!voit! l’infirmier!en!tant!
qu'accompagnateur!au!patient!dans!la!prise!en!soins!de!sa!santé,!ainsi,!il!«!est!avec!»!








Tout! d’abord,! Orem! parle! «! d’exercice! de! l’activité! »! alors! qu’Hubert! parle! plutôt! de!
«! tâches!».! Il! est!possible!de!critiquer!ces!deux! termes.!En!effet,! le! terme!«! tâche!»!
suggère! une! obligation,! une! conduite! commandée! par! une! nécessité! sur! laquelle! la!
personne!n’a!pas!de!contrôle.!Ceci!ne!prend!pas!vraiment!en!compte!la!personne!de!
manière! holistique.! Au! contraire,! le! terme! «! activité! »! désigne! la! faculté! d’agir! de! la!
personne!face!à!ses!autosoins.!Ainsi,!elle!valorise!la!personne!en!tant!qu’être!humain!
bioEpsychoEsocial!et!spirituel!qui!est!apte!à!être!acteur!de!sa!prise!en!soins. 
En! deuxième! lieu,! Hubert! ajoute! dans! sa! définition! les! qualités! qui! doivent! être!
développées!par!la!personne!dans!les!tâches.!Ces!derniers!sont!«!le!développement!de!
la!confiance!d’agir!sur!les!aspects!médicaux,!de!leur!rôle!d’autogestion!et!sur!les!aspects!
émotionnels!de! leurs!conditions!»! (Hubert,!2011,!p.!3).!Ceci! laisse!penser,!qu’Hubert!




















majoritairement! en! structures! ambulatoires! ou! à! domicile.! Effectivement,! les!
61!
hospitalisations!sont!réservées!aux!phases!aiguës!de!la!maladie!(Faint!&!al.,!2016,!p.!
488),! et! la! faible! adhérence! augmente! les! risques! d’hospitalisation! comme! le! dit! un!
patient!dans!l’étude!de!Hogan!et!al.!(2015)!:!«!C’est!quelque!chose!que!tu!dois!faire![les!












D’autre! part,! pour! le! soignant,! le! domicile! apporte! également! de! nombreux!
avantages!pour!identifier!si!la!personne!est!adhérente!ou!non!et!pour!travailler!sur!celleE
ci.!L’infirmier!peut!voir!l’environnement!du!patient,!comment!le!patient!utilise!son!matériel!


















Suite! aux! évaluations! régulières,! la! mise! en! place! d’interventions! infirmières!
individualisées!permettent!de!maintenir!une!bonne!dynamique!dans! l’autogestion!des!





































professionnelle! dans! les! études! sélectionnées.! En! effet,! les! études! englobent,! en!
général,! le! point! de! vu! de! plusieurs! professionnels! de! la! santé! pour! justement! que!
chacun!puisse!travailler!de!leur!façon!sur!l’adhérence.!De!ce!fait,!l’infirmier!peut!être!un!
pilier! pour! favoriser! l’adhérence! puisque! celuiEci! fait! partie! intégrante! de! ses!
compétences! infirmières.! De! plus,! aucune! étude! ne! comprend! de! cadre! théorique!
infirmier,! ce! qui! pourrait! être! une! plusEvalue! pour! la! profession.! Effectivement,! ceci!




Pour! finir,! toutes! les! études! sélectionnées! ont! reçu! l’approbation! de! la! part! d’un!
comité!éthique!pour!réaliser!leur!recherche.!Néanmoins,!il!est!intéressant!de!noter!que!
Zanni!et!al.!(2014),!n’ont!pas!eu!recours!à!un!comité!d’éthique!externe!parce!que!leur!





De! par! leur! indépendance! et! leur! autonomie,! les! infirmiers! aident! à! favoriser!
l’adhérence!aux!autosoins!chez! les!personnes!atteintes!de!FK!et!ainsi! leur!qualité!de!
vie.! Il!est!possible!de! faire!ceci!en!axant! les!soins!sur! le!domicile!ou!en!ambulatoire,!
travailler!en!partenariat!avec!le!patient!et!les!collaborateurs!du!réseau!et!en!s’adaptant!
aux!besoins!de!ces!derniers.!Plus!concrètement,!il!est!possible!de!réaliser!un!plan!de!
soin! personnalisé! qui! inclut! les! thérapies! et! les! activités! de! la! vie! quotidienne.!
Également,! les! infirmiers! peuvent! évaluer! cette! adhérence! à! l’aide! d’échelles!
développées!grâce!à!des! recherches!scientifiques.!En!effet,! l’échelle!STAR!peut!être!






formations! d’ETP! parentEenfant! peuvent! être! proposées! pour! augmenter! les!
connaissances!en!autosoins!et!l’adhérence. 
Il! est! possible! de! voir! qu’un! des! âges! le! plus! complexe! en! termes! d’adhérence! est!
l'adolescence!et!la!période!du!jeune!adulte.!En!effet,!ce!sont!des!moments!clés!ou!les!
changements!environnementaux!sont!les!plus!contraignants!pour!la!prise!en!soins!de!
sa!santé.! Il!est!donc!primordial!d’axer! les! interventions! infirmières! liées!à! l’adhérence!
lors!de!cette!étape!de!la!vie,!de!manière!à!préserver!la!qualité!de!vie. 
 



















dans! ce! pays,! voire! même! spécifiquement! à! Genève,! serait! une! plusEvalue! pour!
développer!les!recommandations!de!la!pratique!infirmière!à!propos!de!l’adhérence. 
Le!développement!d’études!de!type!quantitatifs!à!devis!expérimentales!dans!le!monde!




proposant! aux!patients!de! faire!une!démonstration!de! la!pratique!de! leurs! soins!aux!
infirmiers,!permettrait!d’objectiver!où!se!situe!le!déficit.!Par!la!suite,!une!correction!et!une!


















pourrait! être! inclue! dans! le! module! mixte! 2! qui! traite! des! synergies! des! affections!
respiratoires.! Quant! à! l’adhérence,! elle! serait! potentiellement! approfondie! dans! le!
module!science!de! la!santé!3!notamment!en!soulignant! l’importance!du! rôle! infirmier!
dans!celleEci.!!
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•! Dr! Maureen! George! est! un! professeur! agrégé! de! sciences! infirmières! à!
































d’après! les! chercheurs,! il! n’y! a! pas!assez!de!matière!de! recherche!préalable!afin! de!
pouvoir!poser!des!hypothèses!(p.!426).!#
(




chercheurs! se! sont! basés! afin! de! réaliser! cette! recherche,! sont! que! la! moitié! des!
personnes!atteintes!de!FK!aux!USA!sont!maintenant!adultes!et!que!l’augmentation!de!
cette!espérance!de!vie!est!en!partie!due!aux!autosoins!complexes!réalisés!à!domicile.!




Outil#pour# la# récolte#de#données# :#Les!auteurs!ont!utilisé!des! interviews! individuels!
semiEstructurés!afin!de!récolter! les!données!nécessaires!et! justifie!ce!choix!à! la!page!
426,!dans!le!sousEchapitre!«!Design!».!#
(
Population#de# l'étude# :#68! personnes! atteintes! de!FK!ont! été! contactées! selon! des!



















•! La! substitution! des! traitements! conventionnels! par! une! approche! alternative! :!
réaliser! une! activité! de! substitution! au! lieu! des! approches! de! soins! de! FK!
recommandé!dans!la!pratique.!
•! La! nonEadhérence! planifiée! :! le! fait! de! ne! pas! réaliser! ses! soins! de!manière!
intentionnelle,!soit!pour!se!rebeller!ou!se!récompenser.!






















































•! Kath!MacDonald!est!une!doctoresse!spécialisée!dans! les!soins! respiratoires!à!
long!terme!auprès!des!adolescents!et!des!jeunes!adultes.!Elle!est!coprésidente!
du! groupe! de! travail! spécialisé! sur! les! infirmières! européennes! en! fibrose!
kystique!(ECFS)!et!membre!du!groupe!scientifique!ECFS.!Elle!siège!au!comité!
de! trois! établissements! d’enseignement! supérieur! en! soins! infirmiers! à!
Édimbourg!et!elle!est!membre!du!groupe!Lothian!and!Borders!Nursing,!dont!le!












de! connaissances! directement! pertinentes! pour! tous! les! domaines! de! la! pratique!








Les# objectifs# pratiques# :# Une! grande! partie! de! la! littérature! sur! le! partenariat! est!





Les! cliniques! de!mucoviscidose! dans! le!monde! ont! tendance! à! être! basées! sur! des!






















comme! en! témoigne! l’abondance! des! recherches! publiées! dans! ce! domaine.!Malgré!
cela,!la!littérature!montre!que!les!obstacles!professionnels!au!sein!du!partenariat!existent!









Population# de# l'étude# :# La! population! concernée! dans! cette! étude! est! celle! des!













•! Le! premier! est! l’expérience! du! partenariat,! qui! comprend! les! barrières!
organisationnelles!et!les!obstacles!de!type!croyances!ou!du!développement.!Ce!
thème! contient! également! les! facilitateurs! du! partenariat! avec! le! pouvoir! des!
professionnels!de!la!santé,!l’adhérence!au!traitement!et!les!négociations.!
•! Le!deuxième!thème!montre!les!attributs/connaissances!du!patient!expert!comme!
par!exemple! le! processus,! les!préoccupations,! les!priorités,! les! valeurs!et! les!
croyances.!
•! Le!dernier!thème!englobe!la!structure!de!la!maladie,!c’estEàEdire!l’impact!de!la!





















l'ennui,! le! temps!passé!au!dispensaire!et! les! taux!d'ADN.!La! technologie!peut!aider!à!
cette! approche! en! utilisant! des! journaux! en! ligne! et! des! questionnaires! remplis! à!



































































sollicitées! afin! de! participer! à! l’étude.! Seuls! 204! répondants! ont! été! sélectionnés! au!







utilisent! des! séries! de! questions! ouvertes! qui! ont! fait! l’objet! d’un! sondage! (p.! 92).!
L’analyse!des!données!est!présentée!dans!le!chapitre!«(Results(»!(p.!93).!
9.3.1.4.(Présentation(des(résultats((
Principaux# résultats# de# la# recherche# :# Les! participants! ont! estimé! le! nombre! de!
minutes!habituellement!consacrées!aux!traitements,!ils!ont!indiqué!une!moyenne!de!41!






















Cette! étude! démontre! l'importance! d’identifier! la! charge! de! traitement! des! personnes!
atteintes! de! mucoviscidose! afin! de! pouvoir! agir! sur! l’adhérence! à! la! gestion! des!



















Les! chercheurs! pensent! que! les! données! longitudinales! de! la! cohorte! PACECF!
permettront!d’effectuer!d’autres!analyses!dans!le!futur.!!
  
82!
9.4.# Echelle#«#STAR#»#
!
Tiré!de!:!McGuireESnieckus!et!al.!(2007,!p.!95). 
!
